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Une intervention infirmiere familiale
systémique appliquée des la naissance
d’un enfant ayant une déficience :
les effets sur ’adaptation des parents

Diane Pelchat, Jocelyn Bisson, Michel Perreault,
Nicole Ricard et Jean-Marie Bouchard

This quasi-experimental study evaluated the effectiveness of a new systemic family
nursing intervention to facilitate the adaptation of parents with a handicapped child, as
well as variations in effectiveness according to the gender of the parent, family income,
and type of handicap. Conducted over a 6-month period, the intervention began immedi-
ately after birth and included the participation of 198 mothers and fathers of 6-month-old
babies with Down syndrome or a cleft lip and /or palate. Half of the group received the
intervention, while the other half, constituting the control group, received regular services.
Emotional distress was measured, as were various aspects of parental stress. The results
confirm the program’s effectiveness. Almost all parental stress indicators showed less
stress among parents who received the intervention. For some indicators, the effect of the
intervention varied with the parent’s gender. No significant correlation was found to exist
between the program'’s effectiveness and family income or type of handicap. These results
are discussed in light of the goals of the intervention, various aspects of parental adapta-
tion, and a number of factors that may be linked to the effectiveness of the intervention.

Cette étude quasi-expérimentale évalue I'efficacité d’un programme original d'interven-
tion infirmiére familiale systémique sur le plan de I'adaptation de parents d’enfants ayant
une déficience, ainsi que les variations de cette efficacité, selon le sexe du parent, le
revenu familial et le type de déficience de I'enfant. L’intervention, d’une durée de six
mois, débute immédiatement aprés la naissance du nouveau-né. Au total, 198 meres et
péres d’enfants de six mois ayant une trisomie 21 ou une fissure labiale et/ou palatine ont
participé & I'étude. La moitié de ce groupe a bénéficié de l'intervention et I'autre moitie,
constituant le groupe controle, a requ les services habituels. Les mesures d’adaptation
incluent divers aspects du stress parental et une mesure de détresse émotionnelle. Les
résultats confirment l'efficacité du programme dans son objectif de favoriser, de fagon sig-
nificative, I'adaptation des parents. Sur presque tous les indices de stress parental, les
parents qui ont participé a I'intervention ont exprimé des niveaux moins élevés de stress
que ceux qui n‘ont pas participé. Pour certaines de ces mesures, I'effet de I'intervention
varie selon le sexe du parent. Aucune variation significative dans l'efficacité du pro-
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gramme n’est ressortie selon le revenu familial ou le type de déficience de Ienfant. Ces
résultats sont discutés a la lumiere des buts de 'intervention, des diverses dimensions de
I"adaptation parentale et de divers facteurs potentiellement liés a I'efficacité de I'inter-
vention.

L’impact de la naissance et de la prise en charge d’un enfant ayant une
déficience sur la famille a fait I’objet de nombreuses études au cours
des dernieres années. Bien qu’il soit reconnu que plusieurs familles
s’adaptent bien a une telle situation (Bennett, DeLuca et Allen, 1996), on
constate, dans plusieurs autres familles, un débordement des capacités
adaptatives, ainsi que 'émergence d’une situation de crise qui, a plus
ou moins long terme, occasionne des séquelles chez 'individu, le
couple, le nouveau-né, la fratrie et méme la famille élargie. De facon
generale, les parents d’enfants ayant une déficience rapportent plus de
problemes de santé physique, une plus grande incidence de dépression,
une moins grande estime de soi et davantage de stress, d’anxiété et de
détresse émotionnelle que les parents d’enfants sans atteinte (Beckman
1991 Bristol, Gallagher et Schopler, 1988 ; Goldberg, Morris, Simmons,
Fowler et Levison, 1990; Kazak et Marvin, 1984 ; Miller, Gordon,
Daniele et Diller, 1992; Trout, 1983 ; Waisbren, 1980). Sur le plan conju-
gal, certaines études indiquent que ces parents sont particuliérement a
risque de développer des problemes relationnels et des problemes de
communication qui, dans plusieurs cas, menent a la séparation ou au
divorce (Dallaire, 1984 ; Fortier et Wanlass, 1984 ; Trout, 1983). Au plan
social, ces parents vivent souvent des sentiments d’isolement social et
de marginalisation (Carlson, Ricci et Shade-Zeldow, 1990;
Pelchat-Borgeat, 1978) ainsi qu’une attrition du réseau de soutien
(Kazak et Marvin, 1984).

Plusieurs programmes d’intervention ont été développés pour
venir en aide aux familles d’enfants ayant une déficience. Tradi-
tionnellement, ces programmes étaient orientés vers le développement
de I'enfant sans souci pour les besoins spécifiques des familles et les dif-
ficultés d’adaptation des parents et autres membres de la famille (Baker,
1984 ; Boucher, Kerner et Piquet, 1989 ; Lamarche, 1987 ; Pelchat, 1989).
Cependant, depuis une dizaine d’années, suivant le développement de
modeles conceptuels du stress parental et de I'adaptation des familles
(Belsky, 1984 ; Boss, 1988; Wallander et al., 1989), plusieurs programmes
d’intervention ont été développés pour remédier a ces difficultés
(Baxter, Cummins et Polak, 1995; Brinker, Seifer et Sameroff, 1994 ;
Bristol, Gallagher et Holt, 1993; Honig et Winger, 1997 ; Kirkham, 1993;
Singer, Irvin et Hawkins, 1988 ; Shonkoff, Hauser-Cram, Krauss et
Upshur, 1992). En général, ces programmes ont démontré un effet béné-
fique sur I'adaptation des parents et autres membres de la famille.
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Comme les programmes développés antérieurement, ces pro-
grammes d’intervention et les études qui ont évalué leurs effets sur la
famille comportent encore certaines limites et restent sujets a améliora-
tion. Une de ces limites concerne leur période d’application. Comme
I'ont souligné plusieurs auteurs, les programmes existants ne visent pas
une intervention suffisamment précoce, soit des la naissance de l'enfant
ou du moins dés les premiers mois apres la naissance (Baker, 1984;
Bouchard, 1987 ; Boucher et al., 1989; Lamarche, 1987 ; Peichat, 1992;
Tourigny, 1989). Par exemple, les programmes recensés par Baker sap-
pliquent alors que les enfants ont entre trois et huit ans. Une interven-
tion précoce permettrait d’aider les familles lorsque leurs besoins sont
particulierement importants, dans les premiers mois de vie de l'enfant,
quand les parents doivent a la fois s’adapter a leur situation parentale,
faire le deuil de I’enfant désiré parfait et apprendre a prendre soin de
leur enfant et a sy attacher (Bouchard et Pelchat, 1997 ; Pelchat et
Berthiaume, 1996). Une intervention trés précoce permettrait en outre
de prendre en compte la fagon dont I'annonce de la déficience est faite
aux parents. Cette annonce est un moment crucial pour les parents, et
la maniere dont ils la vivent a des conséquences importantes sur leur
adaptation et celle de la famille (Bailey et Simeonsson, 1988 ; Detraux,
1989 : Pelchat-Borgeat, 1978; Sauter, 1989), sans compter les con-
séquences difficilement réparables de décisions prises a ce moment sur
I'avenir de I’enfant. Les résultats d’études menées au Québec démon-
trent qu'il existe une réelle lacune a cet égard (Bouchard, Pelchat,
Boudreault et Gratton-Lalonde, 1994).

Les limites des études qui ont évalué les effets d’interventions sur
I'adaptation des familles et des enfants ont été amplement documentées
par certains auteurs (Meisels, 1985; Shonkoff, Hauser-Cram, Krauss et
Upshur, 1988; Woodhead, 1988). Premierement, ces études comportent
souvent d’importantes lacunes méthodologiques, dont I’absence de
groupe controle, des menaces a la validité interne, et des données
insuffisantes sur les participants de 1’étude et sur le programme d’in-
tervention (Dunst, 1986 ; Farran, 1990; Shonkoff et Hauser-Cram, 1987).
Deuxiemement, ces études n’ont évalué les effets des interventions
qu’en rapport a un nombre tres restreint de dimensions de l'adaptation
parentale. Depuis trois décennies, les recherches se sont surtout
penchées sur la question du stress parental (Shonkoff et al., 1992;
Beckman, 1991). Or, plusieurs autres dimensions de l’adaptation
devraient étre aussi intégrées pour avoir un tableau plus complet de
I’adaptation des familles et de 'effet des programmes d’intervention
sur celles-ci. Ceci est certes le cas de la santé émotionnelle des parents.
On sait que la détresse émotionnelle a souvent été identifiée parmi les
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conséquences négatives de la prise en charge d’un enfant ayant une
déficience (p. ex. Goldberg et al., 1990; Trout, 1983). De plus, alors que
la mesure du stress permet d’évaluer 1'adaptation parentale en terme
de perceptions, d"attitudes et de sentiments plus ou moins spécifiques
et a court terme face a la situation, la mesure de la détresse émotion-
nelle permet d’évaluer les conséquences plus générales, a plus long
terme et plus graves de la situation. Troisiemement, ces études ont
examiné l'effet des programmes d’intervention sur I'adaptation des
familles, sans considération pour les facteurs pouvant étre associés a
leur efficacité. Par exemple, elles n’ont pas documenté de quelles fagons
les effets des interventions pouvaient différer selon le sexe du parent,
ou selon la déficience spécifique de I'enfant. Or, il a été largement clamé
par plusieurs chercheurs qu’au-dela de la simple question d’efficacité,
la question suivante demeure : dans quelles conditions, pour qui, et sur
quelles dimensions de I'adaptation les interventions sont-elles les plus
efficaces? (Farran, 1990; Innocenti et White, 1993 ; Meisels, 1985)

Dans ce contexte ot tout reste a connaitre au sujet des facteurs de
I'efficacité des programmes d’intervention, une premiére étape serait
d’abord d’évaluer la portée de facteurs reconnus pour leur influence sur
I"adaptation parentale. Partant des nombreux facteurs de 1’adaptation
parentale identifiés a ce jour, trois facteurs se distinguent de maniére
particuliere a cet égard : le sexe du parent, le type de déficience
présente chez 'enfant et le revenu familial. Ces facteurs ressortent dans
plusieurs études comme d’importants prédicteurs de 'adaptation des
parents d’enfants ayant une déficience (Beckman, 1991 ; Bristol et al.,
1988 ; Hanson et Hanline, 1990 ; Pleck, 1997; Sloper et Turner, 1993). De
plus, ils correspondent a trois grandes classes de facteurs d’adaptation
parentale : les caractéristiques de I’enfant (le type de déficience), les car-
acteristiques des parents (le sexe du parent) et les ressources de la
famille (le revenu familial). Ces dimensions font partie intégrante des
principaux modeles théoriques de 'adaptation parentale proposés
depuis le début des années 1980, incluant le modéle de Belsky (1984),
celui de McCubbin et Patterson (1983), de Farran, Metzger et Sparling
(1986) et de Wallander et al. (1989).

La présente étude donne les grandes lignes d’un programme
d’intervention infirmiére familiale systémique précoce développé par
Pelchat (1989) pour palier entre autres au probleme de précocité insuf-
fisante des programmes développés a ce jour. Le but premier de |’étude
est d’évaluer I'efficacité de ce programme d’intervention sur le plan de
I'adaptation de parents d’enfants ayant une déficience (trisomie 21 et
fissure labiale et/ou palatine), et en second lieu, d’évaluer l'influence
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du type de déficience de I'enfant, du sexe du parent et de son niveau de
revenu familial sur I'efficacité du programme. Les effets du programme
sont évalués a 'aide d’un devis quasi expérimental qui permet de com-
parer, selon un ensemble d’indicateurs de stress parental et de détresse
émotionnelle, un groupe de parents ayant participé a l'intervention et
un groupe comparable de parents n"ayant pas participé a I'intervention.
Etant donné 1'efficacité démontrée des programmes d’intervention
similaires sur le plan de l’adaptation des parents, nous posons I'hy-
pothése suivante : le programme sera capable de réduire, de fagon sig-
nificative, les différents indicateurs de stress parental et de détresse
émotionnelle. En raison de la nature plus novatrice et exploratoire des
questions relatives aux facteurs de l'efficacité du programme, aucune
hypothese spécifique n’est posée a cet égard.

Description du Programme d’Intervention

Le programme d’intervention infirmiere familiale systémique precoce,
développé par Pelchat (1989), débute dés la naissance de I'enfant. Il
s'inspire de la théorie psychodynamique de la crise (Caplan, 1964), de
la théorie du stress et de I'adaptation de Lazarus et Folkman (1984), du
modéle de gestion du stress familial de Boss (1988) et de I'approche
familiale dont les principes relevent de la théorie des systemes
(Bertalanffy, 1980), de la cybernétique (Weiner, 1948) et de la commu-
nication (Bateson, 1979). Le programme integre aussi les objectifs spé-
cifiques et les stratégies d’intervention identifiées dans la these de
Pelchat (1989). Fondé sur une philosophie de soins a la famille qui met
I’accent sur les fortes et capacités adaptatives de la famille et de ses
membres, le programme a pour but l'autonomie de la famille, la valori-
sation et I’actualisation optimale de ses ressources internes et externes,
et 'appropriation par la famille de compétences utiles a son adaptation
et a la prise en charge de l'enfant ayant une déficience (Pelchat, 1995).
I originalité du programme réside plus spécifiquement dans la préco-
cité de son application (dés la naissance de I'enfant), I'implication des
deux parents, le souci de répondre aux besoins de chacun des membres
de la famille et Iaccent sur les compétences de chacun. Les objectifs spé-
cifiques du programme sont orientés vers les cinq sous-systémes de la
famille : les sous-systemes individuel, conjugal, parental, familial et
extrafamilial. Ceux-ci sont présentés au Tableau 1. Le programme con-
siste en une série de six a huit rencontres entre une infirmiere dament
formée et la famille. Deux rencontres sont effectuées a I’hopital des la
naissance de l’enfant, suivies de quatre a six rencontres échelonnées sur
six mois, dans le milieu familial.
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Tableau 1 Objectifs spécifiques du programme d'intervention

Sous-systémes Objectifs spécifiques

Individuel Identifier chez chacun des parents les perceptions et
croyances relatives a la situation ; ébranler celles qui
nuisent et renforcer celles qui favorisent 'adaptation.

Favoriser chez les parents une compréhension réaliste
de la situation et les aider a progresser dans le
processus de deuil de I'enfant désiré «parfait ».

Conjugal Aider les conjoints a mieux comprendre I’expérience de
I"autre et a se soutenir mutuellement dans le processus
de deuil de I'enfant désiré « parfait ».

Parental Favoriser une relation de confiance entre les parents
et I'enfant ainsi que I'évolution positive du processus
d’attachement.

Familial Favoriser I'échange concernant la perception de la

situation entre les membres de la famille et faire
reconnaitre l'influence de chacun dans le processus
d'adaptation.

Extrafamilial Aider les parents a conserver des relations
significatives avec I'entourage et a utiliser le plus
efficacement possible les ressources du milieu
et I'aide des professionnels de la santé

L'implantation du programme

Le programme d’intervention a été mis en place a la suite de la forma-
tion d'une équipe d’infirmiéres spécialisées en périnatalité et rattachées
aux hopitaux participants. Compte tenu du temps qu’elle passe aupres
des parents et du lien qu’elle peut assurer entre les différents profes-
sionnels, I'infirmiere est une personne clef dans le soutien aux familles.
Sa présence assure également la continuité du suivi par les médecins
apres 'annonce.

La formation des infirmiéres est fondée sur une approche de parte-
nariat. Au plan théorique, les infirmiéres ont été formées aux grands
principes de l'intervention familiale systémique auprés de familles
vivant une situation de stress important, ainsi qu’aux principes de
I"autodétermination et de 'appropriation par la famille de ses propres
compétences dans la prise en charge de I'enfant ayant une déficience
(Dunst, Trivette et Deal, 1988). Le volet pratique incluait un suivi heb-
domadaire des infirmieres pendant toute la durée du programme.
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Méthode
Echantillon

Les données de la présente recherche proviennent d"une étude quasi
expérimentale longitudinale en cours portant sur les effets du pro-
gramme d’intervention sur 'adaptation de parents d’enfants ayant une
déficience. Les données sont issues de la premiere phase de la collecte,
qui a été effectuée au moment ot les enfants étaient dgés de 6 mois, les
autres phases s’étant déroulées lorsque les enfants avaient 12, puis 18
mois. Deux groupes de sujets sont a 'étude : un groupe expérimental
(Exp) constitué de parents d’enfants ayant une fissure labiale et/ou
palatine ou une trisomie 21 qui ont bénéficié du programme d’inter-
vention; un groupe contrdle (CO) constitué de parents d’enfants
atteints des mémes problemes qui bénéficient des services habituels.
Afin de respecter les exigences des comités d’éthique des hopitaux par-
ticipants, la sélection des familles pour la participation au programme
— et ainsi la constitution des groupes expérimental et contrdle — n’a
pas été faite de fagon aléatoire mais plutét selon l'entrée en vigueur du
programme. Les premiéres familles recrutées avant le début du pro-
gramme constituent le groupe controle; celles recrutées par la suite, soit
un an apres le recrutement des premieres familles, ont participé a l'in-
tervention.!

Les participants ont été recrutés entre juin 1993 et avril 1995 par des
infirmiéres de 14 hopitaux urbains et semi-urbains des régions de
Montréal et de Québec. Les critéeres d’inclusion requéraient que l'enfant
vive avec ses parents et ne soit pas adopté, que la famille ne participe
pas pour le temps de 1’étude a d’autres projets de recherche, que les
parents puissent communiquer en frangais et habitent dans un rayon
n’excédant pas 90 minutes de route des lieux de recrutement. Dans
chaque hopital, 'infirmiéere-intervenante identifie les familles répon-
dant aux critéres d’inclusion. Dans le cas de familles participant a
I'intervention, elle rencontre les parents a I’hopital deés la naissance de
I’enfant pour leur présenter le programme, s’enquérir de leur partici-
pation et obtenir leur consentement signé. Pour les familles du groupe
contrdle, la méme infirmiére téléphone aux parents quand l'enfant a

I Un tel devis de recherche a I'avantage d’éviter les effets de contamination qui auraient
pu survenir a la suite d’une répartition aléatoire des sujets, laquelle aurait requis que les
deux groupes de parents soient rencontrés durant la méme période par les infirmieres.
Les infirmieres qui ont appliqué le programme auraient pu facilement modifier leurs pra-
tiques a 1'égard des familles du groupe contrdle, a la suite des apprentissages faits durant
leur formation et en correspondance avec leurs nouvelles pratiques a I'égard des familles
du groupe expérimental.
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quatre ou cing mois pour leur présenter I’étude et solliciter leur parti-
cipation. Quand les enfants ont six mois, un membre de I’équipe de
recherche rencontre les parents des deux groupes a domicile, lesquels
remplissent individuellement un questionnaire autoadministré éva-
luant les effets du programme.

Le Tableau 2 présente les grandes lignes de la constitution de
I’échantillon final. Des 120 familles approchées et éligibles pour par-
ticiper a I'étude, 11 familles ont refusé de participer et 109 ont participé
(91 %). De ce nombre, 10 familles monoparentales ou dont un des
conjoints na pas répondu ont été retirées des analyses, pour un total
de 99 familles (ou 198 parents) retenues pour fins d’analyse : soit
46 familles du groupe expérimental et 53 familles du groupe contréle.
Parmi les 40 enfants ayant une trisomie 21, 16 (40 %) souffrent aussi
d'une maladie cardiaque congénitale, ce qui concorde avec l'incidence
de maladie cardiaque chez les enfants ayant une trisomie 21 située entre
40 % et 60 % (Rogers et Roizen, 1991). Parmi les 59 enfants ayant une
fissure labiale et/ou palatine, 11 sont nés avec une fissure palatine, 34
avec une fissure labiale, et 14 avec une fissure labiale et palatine. A 1’age
de trois a quatre mois, tous les bébés ayant une fissure labiale ont subi
une opération correctrice des levres. Les statistiques descriptives des
parents des groupes expérimental et contrdle sont également présentées
au Tableau 2. L’age des meres varie de 17 a 40 ans (moy. = 29,6, é.-t. =
5,1) et celle des péres de 20 a 52 ans (moy. = 32,5, é.-t. = 6,3). Le niveau
de scolarité des deux parents est relativement élevé, avec 79 % des
meres et 76 % des peres qui ont complété leurs études secondaires. Les
familles ont en moyenne deux enfants (é.-t. = 0,8), et 36 % d’entre elles
en ont un seul. Aucun enfant de I'étude n’était prématuré. Le revenu
familial annuel est inférieur a 30 000 $ CAN pour 35 % des familles,
entre 30000 $ et 60000 $ pour 37 % d’entre elles, et au-dessus de
60000 $ pour 28 % d’entre elles. Aucune différence significative ne
ressort entre les parents des deux groupes au niveau de ces caractéris-
tiques.

Mesures
Détresse émotionnelle

Le niveau d’adaptation des parents est évalué dans cette étude a l'aide
de la version courte de I'Indice de Détresse Emotionnelle de I’Enquéte
Santé Québec (IDESQ-14, Préville, Boyer, Potvin, Perreault et Légaré,
1992). Cette mesure est une adaptation francaise du Psychiatric
Symptoms Index initialement développé par Ilfeld (1976). L'échelle com-
prend 14 énoncés décrivant différents symptomes psychologiques, dont
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Tableau 2 Déscription de I'échantillonnage avec statistiques descriptives et comparatives de I’échantillon final

Groupe Groupe
controle expérimental Total t/y?
Familles éligibles 65 55 120
Refus 6 5 11
Familles participantes 59 50 109
Familles monoparentales ou dans lesquelles
I'un des parents n’a pas participé a I'étude 6 1 10
Echantillon final 53 46 99
Familles d’enfants ayant une T21 19 21 40
Familles d’enfants ayant une FLP 34 25 59
Age des meres* 28,7 +4,7 30,6 +5,5 29,6 + 5,1 t(96) = -1,91
Age des peres* 31,9 +6,1 33,2 + 6,6 32,5+6,3 £(96) = -1,00
Scolarité (meres)
Aucun diplome 20,8% 21,7 % 21,2% x32)= 44
Diplome d’études secondaires 45,3 % 26,1% 36,4 %
Etudes collégiales ou universitaires 34,0% 52,2 % 424%
Scolarité (peres)
Aucun diplome 26,4 % 21,7 % 24,2% x4(2)=0,8
Diplome d’études secondaires 453% 54,3 % 49,5%
Etudes collégiales ou universitaires 28,3% 23,9% 26,3%
Nombre d’enfants a la maison® 1,9+09 19+08 1,9+08 t(97) =-0,03
Revenu familial
< 30000% 33,3% 37,0% 35,1% ¥%2) =5,6
entre 30000% et 60000% 471% 26,1% 371%
> 60000% 19,6 % 37,0% 27,8%

*moy. £ é-t. 1%

appjuaivd uovidvpy 13 32002.4d uoruaIIU]
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I’anxiété, la dépression, la colére et certains troubles cognitifs. Les
répondants doivent indiquer sur une échelle en quatre points la
fréquence a laquelle ils ont expérimenté chacun des symptémes au
cours de la derniere semaine. L’échelle varie de 0 a 100, o1 0 indique
une absence totale de détresse, et 100, une détresse extréme. La fiabilité
et la validité de cette version courte de I’échelle ont été démontrées par
Préville et son équipe (1992). En particulier, la validité de construit a été
établie par de fortes corrélations entre les scores sur I'échelle et 'occur-
rence, dans les 12 derniers mois, d’une consultation aupres de profes-
sionnels en santé mentale, d’une hospitalisation pour des problemes de
santé mentale, ainsi que I'occurrence d’idées suicidaires ou de tenta-
tives de suicide, et la consommation de drogues psychoactives. Le coef-
ficient de consistance interne de I'échelle avec le présent échantillon est
de (0,88.

Le stress parental

Différents aspects du stress parental ont été évalués a 'aide de deux
instruments de mesure : le Stress Appraisal Measure (SAM ; Peacock et
Wong, 1990) et le Parenting Stress Index (PSI, Abidin 1990). Les deux
instruments ont été traduits en frangais et ont fait ’objet d’analyses de
validation. Le SAM est un questionnaire auto administré comprenant
28 énonceés évaluant la perception du stress dans diverses dimensions
de I'expérience parentale aupres d’un enfant ayant un probleme parti-
culier. L’échelle comprend sept mesures. La Menace représente la per-
ception d'une perte ou d’une menace de perte liée a la situation
parentale. La perception de Défi représente I'anticipation d'un gain tiré
de I'expérience et la Centralité, I'importance de la situation pour son
propre bien-étre. Le Contréle par soi réfere aux ressources personnelles
mobilisées pour répondre aux exigences de la situation. Le Contrdle par
les autres réfere a I'aide que I'individu croit pouvoir recevoir des autres
pour 'aider a répondre a la situation et I'Incontrélabilité est la percep-
tion d’une incapacité a répondre aux demandes situationnelles. Le
Stress évalue la perception de I'individu en rapport au niveau global de
stress engendré par la situation. Toutes les mesures sont calculées en
prenant la moyenne des réponses aux quatre énoncés la constituant. Les
scores varient de 1 a 5, ot1 1 indique 1’absence de correspondance au
concept mesure (p. ex. aucun stress) et 5, une correspondance maximale
au concept. Les auteurs de 1’échelle originale ont démontré que ces
mesures etaient suffisamment fiables (alpha variant de 0,73 a 0,86), rela-
tivement indépendantes et avaient une bonne validité convergente
(fortes corrélations avec des mesures associées au stress). Les auteurs
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de la version francaise de l’échelle ont rapporté des propriétes psy-
chométriques comparables (Pelchat, Ricard, Levesque, Perreault,
Polomeno, 1994). Dans la présente étude, les alpha des sept échelles
varient de 0,73 a 0,86.

Le PSI est un instrument de dépistage et de diagnostique évaluant
I'intensité du stress dans diverses dimensions du systeme parent-
enfant. Cinq des 13 sous-échelles du PSI ont été administrées aux
parents, desquelles quatre ont été retenues pour les analyses en raison
de leur applicabilité a des parents d’enfants de six mois et de leur
fiabilité. Celles-ci incluent : (1) la mesure d’Acceptation de I'enfant
(7 énoncés, p. ex. « Mon enfant fait certaines choses qui me dérangent
beaucoup »); (2) la mesure sentiment de Compétence (13 énoncés, p. ex.
«Je me trouve compétent(e) et maitre de la situation lorsque je m’oc-
cupe de mon enfant»); (3) la mesure de Restriction de role (7 énoncés,
p. ex. «Je me sens coincé(e) par mes responsabilités de parent »); (4) la
mesure de perception de I’Adaptation de 'enfant (11 énoncés, p. ex.
«Mon enfant s’habitue a de nouvelles choses difficilement et seulement
apres une longue période de temps »). Chaque échelle est calculée en
prenant la moyenne des réponses aux énoncés la constituant. Les scores
varient de 1 a 5, out 1 indique l’absence de correspondance au concept
mesuré (p. ex. aucun sentiment de restriction) et 5, une correspondance
maximale au concept. Le PSI a été validé dans plusieurs études et
aupres de diverses populations (voir Lacharite, Ethier et Picher, 1992
pour une recension). Des indices de fiabilité et de validité comparables
a ceux obtenus avec les échantillons américains ont été établis a l"aide
de l'échelle (version frangaise) utilisée dans la présente étude (Lacharité
et al., 1992). Dans la présente étude, les alpha des échelles retenues
varient de 0,70 a 0,81.

Méthode d’analyse

Les effets de l'intervention, du sexe du parent, du type de déficience
et du niveau de revenu familial sur chacune des mesures d’adaptation
(la mesure de détresse émotionnelle et les diverses mesures de stress
parental) sont évalués a ’aide d’analyses de variance a mesures
répétées. Les effets d’interaction entre l'intervention et les autres
variables indépendantes sur chaque mesure d’adaptation permettent
d’évaluer les effets du sexe du parent, du type de déficience et du
revenu sur 'efficacité de I'intervention. Lorsque de telles interactions
sont significatives, 'analyse des effets simples permet de vérifier dans
quel sous-groupe de parents l’effet de I'intervention est significatif.
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L’utilisation d"un plan & mesures répétées permet de tenir compte des
fortes corrélations entre les réponses des répondants d’une méme
famille et ainsi de respecter le postulat de I'indépendance des obser-
vations.

Résultats

Le Tableau 3 présente les résultats des analyses de variance. Pour sim-
plifier la lecture des résultats, le modele retenu pour chacune des
mesures d’adaptation ne comprend que les effets principaux et les effets
d’interaction ayant eu un impact significatif sur au moins une variable
dépendante. L'intervention n’a eu aucun effet significatif sur la détresse
émotionnelle des parents. Par contre, elle a eu un effet significatif sur
cing des sept mesures du SAM et sur trois des quatre mesures du PSI.
Pour deux des mesures du SAM (le Stress et le Contréle par les autres)
et pour trois mesures du PSI (la Compétence, la Restriction de role et
I’Adaptation de I'enfant), on observe un effet principal significatif de
Iintervention. Comme l'indique la Figure 1, dans tous ces cas, les
parents qui ont participé a l'intervention affichent des niveaux de stress
parental moins élevés que les parents du groupe contrdle. Ces parents
percoivent moins leur situation comme stressante, ils estiment davan-
tage pouvoir bénéficier de l'aide des autres, ils se sentent plus compé-
tents dans la prise en charge de leur enfant, pergoivent leur enfant
comme mieux adapté, et ils se sentent moins restreints dans leur role
parental. Pour les mesures de Menace, de Défi et de Controle par soi,
les analyses révelent une interaction significative entre I'intervention et
le sexe du parent. L’analyse des effets simples indique que l'interven-
tion a un effet significatif sur ces mesures uniquement chez les meres.
Comparées aux meres du groupe contréle, les méres qui ont participé a
lintervention se montrent significativement moins menacées par leur
situation parentale, sont plus portées a percevoir leur situation comme
un défi et croient davantage avoir les ressources nécessaires pour y faire
face. L'effet de I'intervention sur les différentes mesures d’adaptation
parentale ne varie pas de fagon significative selon le type de déficience
qu’a I'enfant ou selon le revenu familial. Pour une raison d’économie
d’espace, les résultats sur les effets du sexe du parent, du revenu et du
type de déficience sur I'adaptation parentale ne sont pas commentés.
Certains d’entre eux font cependant 1’objet de discussions, qui ali-
mentent l'interprétation des effets de I'intervention.
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Figure 1
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Discussion

Ces résultats confirment I'efficacité du programme d’intervention infir-
miere familiale systémique, sur le plan de I'adaptation des parents, et
ce de maniére significative. Presque toutes les mesures de stress
parental indiquent que les parents qui ont participé a I'intervention
présentent des niveaux de stress moins élevés que ceux qui n‘ont pas
participé. Ils se percoivent comme moins stressés face a la déficience de
leur enfant et leur situation parentale, et ils ont une plus grande con-
fiance dans ’aide qu’ils peuvent recevoir des autres. Ils éprouvent aussi
un plus grand sentiment de compétence face a la prise en charge de
I’enfant, percoivent leur enfant comme étant mieux adapté et se sentent
moins restreints par leur role et leurs responsabilités parentales. En
outre, I'intervention aide les méres a se sentir moins menacées par la
déficience de leur enfant, a percevoir davantage leur situation parentale
comme un défi et a avoir une plus grande confiance en leurs propres
ressources pour y faire face.

D’une fagon générale, ces résultats correspondent aux résultats
d’études relativement récentes qui ont démontré 'efficacité de divers
types d'intervention pour réduire le stress parental et favoriser I'adap-
tation de parents d’enfants ayant une déficience (p. ex., Brinker et al.,
1994 : Bristol et al., 1993). Toutefois, 1'utilisation d"un groupe controle et
le controle statistique d’importants facteurs de l'adaptation assurent
une validité a ces résultats qui fait défaut dans plusieurs études simi-
laires. Cependant, le fait de ne pas avoir sélectionné les familles parti-
cipant a I'intervention de fagcon purement aléatoire, mais plutot sur la
base de la période de recrutement, limite I'interprétation de la causalité
entre l'intervention et les niveaux de stress moins élevés chez les
parents qui ont participé a l'intervention, comparativement aux parents
du groupe controle. Théoriquement, des facteurs autres que I'interven-
tion pourraient expliquer ces écarts. Cependant, la similarité des profils
sociodémographiques des deux groupes de parents limite la plausibilite
d'une telle interprétation.

L’absence d’impact de Uintervention
sur la détresse émotionnelle des parents

L’absence d’effet de l'intervention sur la mesure de détresse émotion-
nelle est moins conforme aux prévisions. Trois facteurs peuvent expli-
quer cet énoncé : le type de mesure, I'adge des enfants et la latence des
effets. En premier lieu, il y a lieu de s’interroger sur la sensibilité de
I'indice de détresse émotionnelle comme mesure de I'adaptation psy-
chologique des parents. La validité de cette mesure basée sur la
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fréquence moyenne de divers symptomes de détresse durant la
derniere semaine est bien établie. Cependant, il est possible que des
résultats fort différents auraient pu étre obtenus en utilisant une mesure
de I"é¢tat émotionnelle plus fine ou avec une mesure de 1'état psy-
chologique plus spécifique — telle quune mesure de dépression.

Une seconde considération concerne I'dge de I'enfant et I’écart con-
ceptuel entre la mesure de détresse émotionnelle et les mesures de
stress parental. Alors que les mesures de stress parental permettent
d’évaluer 'adaptation parentale en termes de perceptions, d’attitudes
et de sentiments immédiats et spécifiques par rapport a la déficience de
I'enfant et a la situation parentale, la mesure de détresse émotionnelle
permet davantage d’évaluer les conséquences plus générales, plus
graves et a plus long terme de la situation et du stress vécu. La détresse
emotionnelle, tout comme I'émergence de symptdmes psychiatriques,
et plus généralement I'état de santé mentale, sont nécessairement plus
stables que les perceptions, attitudes et sentiments et ne sont générale-
ment affectés qu’apres de longues expositions a un stresseur. Or, quand
I'enfant n’a encore que six mois, il est raisonnable de penser que les
parents n’ont pas encore commencé a manifester les conséquences les
plus graves, telle la détresse émotionnelle, pouvant potentiellement
émerger de leur situation parentale. Dans le cas de la trisomie 21, les
conséquences de la déficience de I’enfant sur son développement ne
sont pas non plus aussi visibles a six mois qu’elles pourraient 1’étre
ultérieurement. Pour ces raisons, il est possible et aussi théoriquement
plus probable que la détresse émotionnelle ne se manifeste que plus
tard. Les études qui on examiné I'effet de I’age de I'enfant sur 'adapta-
tion parentale ne sont pas trés révélatrices a cet égard. Elles ont porté
sur des enfants plus dgés et n’ont généralement évalué 'adaptation que
par le biais de mesures de stress parental (c.-a-d. Beckman, 1983
Murphy, 1982).

En troisieme lieu, I'influence de l'intervention sur I"adaptation des
parents — et plus particulicrement sur les dimensions stables de 'adap-
tation — peut se développer progressivement dans le temps; elle pour-
rait méme traverser une période de latence avant de se manifester
concretement. Les résultats de 1'étude de Bristol et al. (1993) vont exac-
tement en ce sens. Ces auteurs ont examiné I'impact d"une intervention
psychoéducative sur les symptomes de dépression de méres d’enfants
autistiques. Ils ont démontré que les meéres qui ont participé a l'inter-
vention présentaient une réduction significative des symptomes de
dépression, 18 mois apres le diagnostic d’autisme de leur enfant et leur
participation a I'intervention, alors qu’aucune réduction significative
des symptomes n’était notée six mois apres l'intervention. Aucune
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réduction semblable n’était observée parmi un groupe comparable de
meres n‘ayant pas participé a I'intervention. Ces résultats démontrent
I'importance de bien cibler la période durant laquelle est évaluée I'in-
fluence d'une intervention sur I'adaptation des parents.

L'efficacité de l'intervention selon les autres facteurs

Parmi les trois facteurs potentiels de I'efficacité du programme, seul le
sexe du parent est significativement associé a l'efficacité de l'interven-
tion. Ceci se constate par l'efficacité de I'intervention chez les méres, et
non chez les péres, a réduire les perceptions de menace face a la défi-
cience de I'enfant, a favoriser une perception de la situation parentale
comme un défi et a accroitre la confiance en ses propres ressources pour
y faire face. Différentes raisons peuvent expliquer ces résultats. Il est
possible que I'engagement plus prononcé des méres aupres de leur
enfant explique le fait qu’elles soient a la fois plus stressées par leur
situation parentale particuliére et plus enclines a percevoir leur situa-
tion comme un défi et a s’attribuer les ressources nécessaires pour y
faire face. Ftant a la fois plus stressées par leur situation parentale et
plus engagées envers leur enfant que ne le sont les péres, elles auraient
davantage intérét a bénéficier du programme d’intervention et a mieux
s’adapter a leur situation parentale.

L"absence de différence dans I'efficacité de I'intervention selon le
revenu des parents et selon le type de déficience de I’enfant est plus
surprenante. Comme la trisomie 21 est une déficience beaucoup plus
sévere que la fissure labiale ou palatine, que les parents de ces enfants
manifestent en fait plus de stress parental que les parents d’enfants
ayant une fissure, il aurait ét¢ moins étonnant que l'intervention soit
plus efficace pour aider ces parents. Ayant de plus grands besoins, ils
auraient eu davantage intérét a bénéficier de l'intervention. Il en est
ainsi du revenu, puisque des écarts marqués dans le stress parental
ressortent selon ce facteur. La courte période de temps entre I'interven-
tion et la mesure de son impact sur I’adaptation des parents peut en
étre la cause. Il est possible que de tels effets n’apparaissent que plus
tard, alors que les parents auront pu réellement intégrer et mettre en
pratique tout ce a quoi ils ont été exposés durant I'intervention.

Retombés pour la pratique clinique et la recherche

Les résultats de cette étude ont d’importantes retombées pour la pra-
tique clinique et la recherche. En premier lieu, les bénéfices récoltés par
les participants au programme sont bien évidents : la réduction du
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stress parental, I'émergence de perceptions et d"attitudes plus justes et
plus constructives face a la déficience de I’enfant et a la situation
parental. Ces bénéfices indiquent certainement une meilleure adapta-
tion des parents face a leur situation parentale. En outre, la plus grande
confiance qu’ils expriment face a leurs propres ressources, ainsi que
leurs plus grands sentiments de compétence face a la prise en charge de
'enfant témoignent de l'efficacité du programme a favoriser leur
autonomie et leurs sentiments de controle et d’efficacité personnelle
face aux responsabilités parentales. De tels changements survenus dés
les premiers mois de vie de I’enfant risquent d’avoir une influence de
grande importance sur l'adaptation ultérieure des parents, de I'enfant
et de la famille. En outre, I'implication du peére dés la naissance de
I'enfant peut aider a maintenir I’harmonie familiale, voire a prévenir
I'éclatement de la famille. En fait, les réflexions faites par les équipes
médico-nursing des hopitaux participant a I'application du programme
ont généralement conduit a reconnaitre I'importance du pere dans le
processus d"appropriation de la situation familiale et 'importance de
I"'engager davantage dans le processus de soins. D’autre part, une
meilleure adaptation, une plus grande autonomie et une meilleure per-
ception de la part des parents face a la déficience de I'enfant favorisent
une utilisation plus éclairée et judicieuse des ressources de santé, ce qui
peut contribuer a réduire les cofit des services de santé. Enfin, la mise
en oeuvre d’un tel programme fondé sur une philosophie de parte-
nariat entre parents et infirmieres et sur I'appropriation par les familles
de leurs propres compétences peut alléger le fardeau des infirmiéres.
Les infirmieres qui appliquent le programme reconnaissent 1’expertise
des parents et font confiance a leurs compétences. Elles remettent aux
parents la responsabilité de leurs choix et décisions, ce qui les protege
de I'épuisement professionnel et leur permet de croitre comme profes-
sionnels (Pelchat, Bouchard et Berthiaume, 1997). Une étude en cours
sur les processus d’apprentissage chez les infirmieres et les parents lors
de l'intervention nous permettra de mieux évaluer I'impact de I'inter-
vention sur les milieux cliniques et didentifier les éléments du pro-
gramme pouvant étre améliorés (Pelchat et Lefebvre, 1998).

Conclusion

Les résultats de cette étude constituent un premier jalon dans la
reponse a I'importante question « Pour qui, & quel niveau et dans
quelles conditions les interventions aupres de parents d’enfants ayant
une déficience sont-elles les plus efficaces ?» Ils démontrent que l'inter-
vention na pas le méme impact sur toutes les dimensions de 1'adapta-
tion et sur tous les groupes de parents. Notamment, I'intervention a un
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effet marqué sur les mesures de stress parental mais reste sans effet sur
le niveau de détresse émotionnelle des parents. L'effet de l'intervention
varie aussi de facon importante selon le sexe du parent. Ces résultats
soulévent d’importantes questions sur le plan théorique, auxquelles
sont offertes certaines amorces de réponses ayant trait au role des dif-
férentes dimensions de l'adaptation, a 1'dge des enfants, a la latence des
effets de I'intervention et aux roles parentaux. Cependant, force est
d’admettre que la dynamique des processus adaptatifs chez les parents
d’enfants ayant une déficience est encore tres peu connue. Une
meilleure compréhension de ces processus permettra de mieux identi-
fier les probléemes présents et a venir dans les familles d’enfants ayant
une déficience et de mieux cibler les interventions pour venir en aide
aux parents. En visant une intervention infirmiere familiale systémique
dés 'annonce de la déficience ainsi qu’une intervention orientee vers
les multiples facettes de l’expérience des parents — tels les sous-
systemes individuel, conjugal, parental, familial et extra-familial — le
présent programme d'intervention a maximisé ses chances d’avoir un
impact positif sur I’adaptation des parents. Les données de I'enquéte
longitudinale permettront prochainement d’examiner les réponses des
parents lorsque les enfants ont atteint les 12 et 18 mois, et de mieux
comprendre la dynamique de leur processus adaptatifs.
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